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Efni: Umsogn Félags- og mannvisindadeildar Haskéla Islands um frumvarp til laga
um visindarannséknir a heilbrigdissvidi (Pingskjal 190 - 159. mal)

Félags- og mannvisindadeild vill koma eftirfarandi athugasemdum vid frumvarp tl laga um
visindarannsoknir 4 heilbrigdissvidi 4 tramfeeri:

Grein 3: Skilgreiningar

I3 grein, skilgreiningum, er tilgreint hvad falli undir visindarannsoknir 4 heilbrigdisvior. Par er
visad 1 visindalegar rannséknir sem auka pekkingu 4 heilbrigo1 I skilgreiningu
Alpjédaheilbrigdismalastotnunarinnar 4 heilbrigdi segir , heilbrigdi er fullkomin likamleg, andlega
og félagslega velferd, en ekki einungis firrd sjukdéma og vanheilinda® (Health 1s a state of
complete physical, mental and social well-being and not merely the absence of disease or
infirmity). I ljosi pessarar skilgreiningar er umtalsvert svigram til ad tulka mjég vitt hverskonar
rannséknir falli undir Visindarannsékn 4 heilbrigdissvioi. Félagsvisindi fjalla gjarnan um félagslega
velferd (e. social well-being) sem og marga pa patti sem tengjast heilsu og sjukdomum o6beint,
svo sem lifsgaedi (e. quality of life). Einnig ma nefna ad pekking 4 félagsaudi (e. soctal capital) er
mikilveg til a0 auka skilning 4 heilbrigdi, hetlsuhagi og velferd folks og patttéku pess i
samfélaginu.

Verdi Visindasidanefnd 4 heilbrigdissvidr @tlad ad tulka hvada rannséknir félagsvisinda falli undir
svid nefndarinnar er mikilveegt ad 1 hennt sitjt fulltrit freedimanna 4 svioi télagsvisinda, eda ad
skipulegt samrad verd: hatt vid fulltria peirra. FEins er mogulegt ad petta svid rannsékna falli
undir Visindasidanefnd Haskéla Islands en nd eru { undirbiningi sidareglur og umséknarferli
mun hefjast 4 arinu 2014. Lausn til lengri tima litid gett hins vegar verid sérstakar sidareglur 2
landsvisu sem nadu til rannsékna sem teljast vera vidkvemar, luta ad heilsu en ekki ad
sjukdémum.


http://www.althingi.is/dba-bin/ferill.pl?ltg=143&mnr=159

Grein 23: Skilyrdi fyrir pattt6ku peirra sem ekki eru hafir til ad veita sampykki

[22. grein frumvarpsins er fjallad um hefi til ad veita sampykki i visindarannsékn og i 23. grein er
a0 finna nanari skilyroi tynir patttoku peirra sem ekki eru haetir til ad veita sampykki. Abendingar
okkar beinast annars vegar ad atridum sem hafa ber i huga vegna Samnings SP um réttindi fatlads
tolks en unnid er ad tullgildingu hans hér 4 landi. Hins vegar beinast per ad framsetningu og
ordalagi i greinunum sem um radir. Skilningur 4 ,,haeti” fer t.d. nyja merkingu i Samningi SP um
réttindi fatlads folks, par sem ekki er heimilt ad neita tolki um ad stjorna eigin lifi pott pad sé
Ofaert um a0 rada malum sinum sjalft. Pess 1 stad er t6tludu tolki trygedur réttur til adstodar og
studnings til dkvardanatéku. T pessu frumvarpi til laga um visindarannséknir 4 heilbrigdissvidi er
a0 finna préngan skilning sem midast vid nuverandi 16gradislog.

Nugildand: 16gredislog veita vidtekar heimildir til ad svipta fatlad tolk 16graedi, annad hvort
sjaltraedi, fjarred: eda hvoru tveggja. Flestar heimuildir til 16graedissviptingar snua ad tétludu tolki.
Pessi 16g eru 1 andstédu vid Samning SP um réttindi fatlads tolks. Pegar pessi nyji
mannréttindasattmali verdur stadfestur/logfestur parf pvi ad endurskoda l6gradislog. Pegar
skilgreint er hverjir geti sampykkt patttéku i rannséknum og med hvada hatti pad sampykki er
tengid er mikilvaegt ad hafa hlidsjon at mannréttindasattmalanum og peim nyju akvedum sem
hann felur { sér um sjalfsikvordunarrétt fatlads folks. 1 12. grein sattmilans er fjallad um
Réttarstoon 1l jafns vio adra og gerhaeti sem felur 1 sér rétt til a0 rada sér og réttindum sinum
sjalt(ur).

[ nfjum lagaramma, sem settur var til ad gaeta sérstaklega réttinda fatlads folks, er aréttad ad
tryggja skuli fotludu folki videigandi studning vid geslu réttinda sinna og tryggja ad
sjalfsakvordunarréttur pess sé virtur. Um personulega talsmenn er fjallad 1 9. grein, en peim er
etlad a0 adstoda fatladan einstakling 4 grundvelli samkomulags skv. 1. mgr. 7. gr.

Brynt er a0 frumvarp um visindarannsoknir 4 heilbrigdissvidr taki mid at pessum nyju
lagadkvedum sem eiga ad tryggja ftotludu folki vidteka réttargeslu og studning il
sjaltsakvordunar. Pegar um patttéku i rannsodkn er ad reda ma baedi leita til réttindageslumanns
eda personulegs talsmanns vardandi adstod vid upplyst sampykk:. Hin nyju akvadi eiga ad tryggja
fotludu folki jafnrétt og koma 1 veg fyrir mismunun a grundvelli fotlunar/skerdingar. Mikilvaegt
er a0 hafa pau til hlidsjonar { l6gum um rannséknir 4 heilbrigdissvioi.

Loks gerum vid athugasemd vid ordalag 22. og 23 greinar en par er fjallad um pa sem ,pjast aft
sama sjukdémi eda fotlun®. Hér er gengid ut fra pvi ad totlun tylgi ohjakvemilega pjaning og
totlun er sett 1 sama bat og sjukdémar. Audvitad getur slikt farid saman en framsetningin
endurspeglar og vidheldur hinni gémlu skodun ad tétlun sé personulegur harmleikur. Pad skal
aréttad a0 margt fatlad tolk pjaist ekki og lifir hamingjusému og innihaldsriku lifi.
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